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Resumen

El objetivo de este estudio fue evaluar el conocimiento de profesionales de salud y usuarios sobre direc-
tivas anticipadas de voluntad en un hospital docente brasilefio. Un total de 145 personas aceptaron par-
ticipar, el 66,9% de ellos profesionales de la salud y el 33,1% usuarios. La mayoria de los participantes no
conocian directivas anticipadas de voluntad, con mayor incidencia entre usuarios (61,9% de los profe-
sionales, 91,7% de los usuarios; p<0,001). Después de ser instruidos acerca de las directivas anticipadas,
el 97,9% de los profesionales y el 95,8% de los usuarios (p=0,60) afirmaron que las personas deberian
elaborar directivas y que la responsabilidad de iniciar la conversacion era del médico (56,7%, 58,3%,
respectivamente, p=0,71). Después de la encuesta, el 73,2% de los profesionales y el 58,3% de los usua-
rios (p=0,19) pensaba en elaborar directivas. Se concluye que el conocimiento sobre el tema aln esta lejos
del ideal en el campo de la atencién en el hospital docente evaluado, siendo menor entre los usuarios.

Palabras clave: Voluntad en vida. Directivas anticipadas. Conocimiento. Percepcion.

Resumo

Conhecimento sobre diretivas antecipadas de vontade em hospital-escola

O objetivo deste estudo foi avaliar o conhecimento de profissionais de satide e usuarios sobre diretivas
antecipadas de vontade em hospital-escola brasileiro. Aceitaram participar 145 pessoas, sendo 66,9%
delas profissionais de satide e 33,1%, usuarios. A maioria dos participantes ndo conhecia diretivas ante-
cipadas de vontade, com maior incidéncia entre usuarios (61,9% dos profissionais, 91,7% dos usuarios;
p<0,001). Apds serem instruidos acerca das diretivas antecipadas, 97,9% dos profissionais e 95,8%
dos usuarios (p=0,60) afirmaram que pessoas deveriam elaborar diretivas e que a responsabilidade
de iniciar a conversa era do médico (56,7%, 58,3%, respectivamente, p=0,71). Apds a pesquisa, 73,2%
dos profissionais e 58,3% dos usuarios (p=0,19) pensava em elaborar diretivas. Conclui-se que o con-
hecimento sobre o tema ainda esta aquém do ideal no campo assistencial no hospital-escola avaliado,
sendo menor entre usuarios.

Palavras-chave: Testamentos quanto a vida. Diretivas antecipadas. Conhecimento. Percepcio.

Abstract

Knowledge regarding advance directives in a teaching hospital

This study evaluated the knowledge of health professionals and users regarding advance directives
in a Brazilian teaching hospital. The study sample comprises 145 participants - 66.9% of them health
professionals and 33.1% users. Most participants had no knowledge about advance directives, with a
higher incidence among users (61.9% of professionals, 91.7% of users; p<0.001). After learning about
advance directives, 97.9% of professionals and 95.8% of users (p=0.60) stated that individuals should
draft directives and that physicians were responsible for initiating the conversation (56.7% and 58.3%,
respectively, p=0.71). After the research, 73.2% of professionals and 58.3% of users (p=0.19) thought
about drafting directives. In conclusion, knowledge on the subject is still less than ideal in health care
in the teaching hospital evaluated, especially among users.
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Las directivas anticipadas de voluntad (DAV)
fueron definidas en Brasil por el Consejo Federal
de Medicina (CFM) en el articulo 1° de la
Resolucion CFM 1.995/2012 como un conjunto
de deseos, previa y expresamente manifestados
por el paciente, sobre cuidados y tratamientos
que quiere o no recibir en el momento en que esté
incapacitado de expresatr, libre y auténomamente,
su voluntad?®. Es una manifestaciéon autbnoma
de una persona que, consciente e informada,
se expresa sobre los tratamientos que pretende o
no someterse cuando se encuentre en una condi-
cion terminal e incurable.

Las manifestaciones al final de la vida sur-
gieron en Estados Unidos con el abogado y
activista de Derechos Humanos Luis Kutner,
quien desarroll6 el concepto de living will,
documento que permitia a las personas pronun-
ciarse previamente sobre tratamientos de salud
que aceptarian o no recibir cuando no pudieran
comunicarse en funciéon de la enfermedad %¢.
En el mismo pais, en 1990, se publicé la primera
legislacién federal conocida, denominada Patient
Self Determination Act’.

Las declaraciones de voluntad al final de la
vida estan subordinadas a la legislaciéon de cada
pais?¢. El modelo americano’ no establecié un
formato fijo de documento y no obligaba el regis-
tro en una base de datos, pero cada estado ame-
ricano puede establecer leyes especificas mas
o menos restrictivas®. El modelo australiano,
descrito por Consent to Medical Treatment and
Palliative Care Act’, es formal, requiere el registro
de documentos y establecio el registro nacional
de manifestaciones. El modelo portugués instituyé
un banco de registros nacional *°.

En Brasil, las DAV se rigen por una resolucion
del CFM ! que orienta al paciente manifestarse al
médico tratante, siendo el profesional responsa-
ble de registrar las directivas en la historia clinica.
Sin embargo, la aparente facilidad ha generado
inseguridad en los profesionales y la sociedad 23.
La mayoria de los profesionales de la salud,
incluidos los médicos, afirman desconocer las
directivas, la resolucion del CFM y los problemas
ético-legales al final de la vida®'*%3, y sefiala que la
ausencia de un modelo o ley federal podria condu-
cir a la judicializacion #¢141415,

Hasta el momento en que se redact6 este
articulo, el tema solo habia sido abordado en

leyes estatales que tratan sobre el derecho del
paciente a la informacion, el rechazo terapéutico,
los cuidados paliativos y la eleccion del lugar de
la muerte, como la Ley 10.241 1999 del estado
de Sao Paulo®, la Ley 3.613/2001 del Estado de
Rio De Janeiro ' y la Ley 20.091/2019 del Estado
de Parana®. Se han encontrado en el Senado
Federal proyectos de ley sobre cuidados paliati-
vos, DAV y terminalidad de la vida: el Proyecto
267/2018 " fue retirado por el autor, y los pro-
yectos 149/2018%°, 493/2020% e 883/2020 22
adn tramitaban.

La elaboracién de las DAV implica la con-
ciencia de la finitud de la vida y los procesos de
enfermedad. El médico debe aclarar al paciente
sus condiciones de salud actuales y lo que se
puede esperar del futuro. Es necesario que el
enfermo sea competente para decidir, sea cons-
ciente y comprenda claramente el resultado pro-
bable de aceptar o rechazar cuidados especificos,
asi como su propia percepcion de calidad de vida.
Para definir qué elementos y cdmo se manifes-
taran en las directivas, es adecuado el didlogo
acogedor y verdadero entre paciente, familiares
directamente involucrados en la atenciéon y
médico tratante 2. Como es probable que a lo
largo de la trayectoria otros profesionales de salud
estén involucrados en los cuidados, como enfer-
meros y técnicos de enfermeria, seria importante
que éstos comprendieran lo que esta involucrado
en las manifestaciones descritas en la DAV del
paciente bajo sus cuidados.

Asi, este estudio tuvo como objetivo eva-
luar el conocimiento y las percepciones de los
profesionales de la salud (médicos, enfermeros
y técnicos de enfermeria) y usuarios (pacientes
y acompafantes) del Sistema Unico de Salud
(SUS) sobre las DAV en un hospital docente
brasilefio e invitarlos a talleres de elaboracién
del documento

Método

Se trata de un estudio transversal aprobado por
el Comité de Etica en Investigacion del Sector de
Ciencias de la Salud de la Universidad Federal de
Paranay registrado en Plataforma Brasil, siguiendo
las recomendaciones para investigaciones en seres
humanos vigentes en el pais.

Investigacion
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Las autoras desarrollaron un cuestionario
para recopilar datos sobre el conocimiento vy las
percepciones sobre las DAV. Ese instrumento se
basé en otros cuestionarios disponibles en la lite-
ratura, en articulos que abordaron el tema en el
territorio brasileno?*?. Se elaboraron preguntas
simples, de opciéon multiple, que podrian respon-
derse en tan solo diez minutos. El instrumento
desarrollado fue revisado por otros tres médicos
con experiencia en DAV y probado en un grupo
piloto de tres médicos antes de ser aplicado a los
participantes de la investigacion. El cuestiona-
rio final contenia tres preguntas demogréaficas y
siete preguntas sobre el conocimiento de las DAV,
respondidas por alternativas.

Fueron invitados a participar de la investiga-
cion todos los profesionales de salud (médicos,
enfermeros y técnicos de enfermeria) que traba-
jaban en los sectores asistenciales de la clinica
médica de un hospital docente ubicado en la ciudad
de Curitiba/PR. También fueron invitados los usua-
rios del SUS (pacientes y acompafiantes) que se
encontraban en la sala de espera del sector de con-
sultas ambulatorias electivas del mismo hospital,
entre el 20y el 31 de enero de 2020.

Los criterios de inclusiéon de participantes
fueron: 1) tener al menos 18 afios de edad;
2) desear y tener disponibilidad para participar;
y 3) comprender los términos de la investigacion.
Los participantes fueron voluntarios, no esta-
ban en sectores de urgencia/emergencia, fue-
ron orientados y tuvieron el tiempo deseado
para leer y firmar el término de consentimiento
libre e informado (TCLE).

Los datos fueron recopilados por tres estu-
diantes de medicina capacitados para los obje-
tivos de la investigacion. Se abordé a todos
los potenciales participantes de los secto-
res mencionados, se explicoé la investigacion,
se aclararon dudas, se evaluaron los criterios
de inclusién y se aplico el TCLE, el cual, luego
de ser firmado, se entregd una copia impresa a
los participantes. A continuacién, se solicitaron
datos demograficos y se presentd verbalmente
el cuestionario, optando por la recogida ver-
bal con la intenciéon de aumentar la adhesion
y optimizar el tiempo de los participantes.
Las preguntas fueron leidas por los asistentes

de investigacién, quienes no interfirieron en
las respuestas.

Para garantizar la homogeneidad de los datos
obtenidos, después de aplicar y responder la pre-
gunta 1, a todos los participantes se les explicé
lo que seria considerado una DAV en este estu-
dio, utilizando el siguiente texto estandar:
“documento regulado en Brasil y en otros paises
en el que la persona tiene la posibilidad de des-
cribir los tratamientos que desea o no recibir si no
puede comunicarse en la etapa final de su vida”.
Se asegur6 de la comprension del participante
antes de continuar.

Los datos obtenidos fueron ingresados en
una planilla electrénica, cotejados, comparados
por grupos y sometidos a un estudio estadistico
en el Software R, version 3.6.1. Las variables
categbricas se presentaron como frecuencias
absolutas y relativas, y las cuantitativas como
media y desviacion estandar. Para las compa-
raciones entre variables categoricas, se utilizd
la prueba exacta de Fisher o la prueba de
chi-cuadrado. El nivel de significacién adoptado
fue del 5% (p<0,05).

Resultados

Un total de 145 participantes aceptaron par-
ticipar en la investigacion, siendo el 66,9% de
ellos profesionales de la salud y el 33,1% usua-
rios. De los profesionales, 65 (67%) eran mujeres
y 32 (33%), hombres, siendo 30 (30,9%) técnicos
de enfermeria, 7 (7,2%) enfermeros, 37 (38,1%)
médicos residentes y 23 (23,7%) médicos con-
tratados del servicio, con una edad media de
36,4+10,5 afos (rango de 24 a 67 afnos). De los
usuarios, 38 (79,2%) eran pacientes y 10 (20,8%)
acompafantes, 35 (72,9%) mujeres y 13 (27,1%)
hombres, con una edad media de 48,6+13,4 aios
(rango de 19 a 71 afios).

La mayoria de los profesionales (61,9%) y casi
todos los usuarios (91,7%) desconocian cual-
quier instrumento de manifestacién de voluntad
al final de la vida (p<0,001). Entre los partici-
pantes que relataron conocer algin documento,
27 (27,8%) profesionales y 2 (4,2%) usuarios
conocian las DAV. Los datos se pueden observar
enla Tabla 1.
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Tabla 1. Respuestas a preguntas sobre directivas anticipadas de voluntad

Cuestiones

1. ¢El(la) participante conoce algiin documento en el
que los(as) pacientes puedan describir los tratamientos
que desean o no desean al final de la vida?

1.1. Citd “directivas

anticipadas de voluntad”
En caso afirmativo a
la pregunta anterior:
(profesionales n = 37;
usuarios n = 4)

1.2. Conoce la Resolucién
CFM 1.995/2012

1.3. El(la) participante tiene
una DAV formalizada y escrita

2. ;El(la) participante cree que las personas de la
sociedad en general deberian elaborar directivas
anticipadas de voluntad?

3. ¢Quién cree el(la) participante que deberia
iniciar conversaciones sobre directivas
anticipadas de voluntad?

4. ;El participante respetaria los items descritos en
las directivas anticipadas de voluntad de los miembros
de su familia?

5. ¢El(la) participante aceptaria la eleccion de un
miembro de su familia de morir en casa si se describiera
en las directivas anticipadas del voluntad?

6. ¢El(la) participante confia en que los miembros de
su familia respetarian las directivas anticipadas de
voluntad y otras decisiones sobre el final de su vida?

7. ¢El(la) participante pensaria en escribir sus
propias directivas anticipadas de voluntad después
de esta entrevista?

Profesionales Usuarios
(n=97) (n=48) Valor de p
n (%) n (%)
Si 37 (38,1) 4(8,3)
<0,001*
No 60 (61,9) 44 (91,7)
Si 27 (73,0) 2 (50,0)
0,57*
No 10 (27,0) 2 (50,0)
Si 19 (51,3) 1(25,0)
0,61*
No 18 (48,7) 3(75,0)
Si 0(0,0) 1(25,0)
0,09*
No 37 (100) 3(75,0)
Si 95 (97,9) 46 (95,8)
0,60*
No 2(2,1) 2 (4,2)
Médico 55 (56,7) 28 (58,3)
Paciente 19 (19,6) 11 (22,9) 0,71#
Otro 23(23,7) 9(18,7)
Si 86 (88,6) 38 (79,2)
No 2(2,1) 3(6,2) 0,22#
No lo sé 9(9,3) 7 (14,6)
Si 86 (88,6) 34 (70,8)
No 4(4,1) 7 (14,6) 0,02#
No lo sé 7 (7,3) 7 (14,6)
Si 62 (64,0) 25 (52,1)
No 14 (14,4) 14 (29,2) 0,11#
No lo sé 21 (21,6) 9 (18,8)
Si 71(73,2) 28 (58,3)
No 14 (14,4) 11 (22,9) 0,19#
No lo sé 12 (12,4) 9(18,8)

* Prueba exacta de Fisher; # prueba de chi-cuadrado; valor de p significativo si <0,05

Nota: después de responder la pregunta 1y antes de las preguntas 2 a 7, los participantes fueron informados sobre lo que serian las
DAV con un texto estdndar - “documento reglamentado en Brasil y en otros paises en el que la persona tiene la posibilidad de describir
los tratamientos que quiere o no recibir si es incapaz de comunicarse en la etapa final de su vida”.

Discusion

En las ultimas décadas, la esperanza de
vida ha aumentado. En el escenario brasileno,
desde 1940 ese aumento fue de 31,1 afos vy,
en 2019, una persona nacida en Brasil esperaba
vivir, en promedio, hasta los 76,6 afos de edad,
siendo la supervivencia de las mujeres siete afios

por encima de la de los hombres. La longevidad
conduce a cambios en el perfil de enfermedad,
con un mayor numero de diagnésticos de enfer-
medades crénico-degenerativas, oncologicas
y fallas organicas .

Los tratamientos que permiten curar o modi-
ficar el curso de las enfermedades se han incor-
porado en gran medida a la practica asistencial
en salud. En la actualidad, los pacientes,

Investigacion
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incluso los portadores de enfermedades graves,
avanzadas e incurables, pueden vivir cada vez mas.
La enfermedad se ha convertido en una etapa de
larga duracion, rodeada de intervenciones médi-
cas que pueden aumentar la duracién de la vida,
pero no siempre agregan calidad de vida?.

El respeto a la autonomia del paciente es
uno de los pilares de la bioética principialista %,
y las DAV tienen justamente la intencion de pro-
mover tratamientos alineados con los valores de
la persona cuando ésta esté imposibilitada de
manifestarse al final de su vida. El paciente -que
debe ser el centro de atencién de la salud- tiene
derecho a recibir informacion sobre diagnésticos,
conocer el pronéstico y participar en las estrate-
gias de tratamiento, asi como a que sus valores
personales sean incluidos en el cuidado.

El paciente tiene el derecho de aceptar
o rechazar aquello que el médico propone,
siempre que sea orientado e informado de los ries-
gos y beneficios, especialmente en las cuestiones
de laterminalidad de la vida. Se trata del respeto a
la autonomia humana?. No se trata de ofrecer al
azar lo que el paciente quiere o no, sino incluir lo
que es cientificamente apropiado, indicar lo que
es proporcional, adecuando las intervenciones
terapéuticas al momento de vida y enfermedades
que enfrenta el paciente, sin abandonarlo o inter-
venir de manera obstinada??®. La falta de com-
prensiéon de los profesionales de la salud sobre
la terminacién de la vida y las DAV puede llevar-
los a acciones obstinadas, indicando tratamientos
que no traen comodidad, beneficios o calidad
de vida a los pacientes. Este tipo de actitud a
menudo se basa en tratar de evitar la judicializa-
cion, pero solo prolonga el proceso de morir sin
proporcionar la calidad debida?.

Esta investigacién fue disenada con la intencién
de evaluar si los profesionales y usuarios de un
hospital docente brasilefio ubicado en Curitiba/PR
necesitaban capacitacion en DAV. Asi, fueron inclui-
dos médicos, enfermeros y técnicos de enfermeria,
por ser profesionales que tratan directamente con
los pacientes y cuyos codigos de ética profesional
describen el tema. Sin embargo, se resalta que es
importante la participacion de todo el equipo mul-
tidisciplinario para la asistencia integral calificada
e insercién de las DAV.

La literatura cientifica describe que cuando
los profesionales de la salud estan capacitados en

los temas de la terminalidad de la vida, se mues-
tran mas seguros en la practica asistencial
y manifiestan menos angustia moral ante las
muchas cuestiones que rodean este periodo,
como las DAV %, La elaboracion de las directivas
aumenta la autoestima del paciente y su con-
fianza en el equipo asistencial, mejora la relacién
médico-paciente-familia y la seguridad del equipo
asistencial, posibilita una resoluciéon mas favora-
ble y reduce conflictos con familiares sobre trata-
mientos y conductas terapéuticas #7234, Las DAV
también contribuyen para reducir la ocurrencia
de obstinacién terapéutica '21%2734, Sin embargo,
los estudios sefalan que la principal barrera para
su aplicacion es el desconocimiento de los profe-
sionales de la salud y de la poblacion ¢33,

En este estudio, el 38,1% de los profesionales
de la salud y el 8,3% de los usuarios conocen
algin documento relacionado con la manifes-
tacion de voluntad de los pacientes, y solo el
27,8% de los profesionales participantes conocen
el término “DAV” y el 19,6% la Resolucién CFM
1995/2012*. Entre los usuarios, solo dos personas
(4,2% del total de usuarios encuestados) conocian
las DAV, y una de ellas la resolucion. Se nota que
en el hospital docente evaluado pocos profesio-
nales conocen las directivas, y por lo tanto pocos
podran orientar y acoger adecuadamente a los
pacientes en este sentido.

El desconocimiento sobre las DAV sigue siendo
grande en Brasil. Mendes y colaboradores ? rela-
taron que sélo el 12,9% de los estudiantes que
entrevistaron conocian las DAV, a pesar de que el
96,6% recibieron informaciones sobre el tema en
las clases de la graduacién. De los médicos entre-
vistados por Gomes y colaboradores?, solo el 23%
conocia las DAV y el 10% conocia la regulacion,
y en el mismo estudio, solo el 3% de los usuarios
conocia las directivas. En un estudio que eva-
ludé solo a pacientes en tratamiento oncolégico,
el 70% desconocia las DAV 2,

Con los datos de esta investigacién, se reafirma
que el desconocimiento del instrumento que per-
mite la manifestacion de la autonomia en la fase
final de vida aun prevalece en Brasil, a pesar de
que la Resolucion CFM 1.995 2012 existe desde
hace casi una década. Es especialmente importante
que los profesionales de la salud desconozcan las
DAV, como se observé en este estudio, ya que les
corresponde informar a los pacientes enfermos
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y vulnerables sobre la posibilidad de registrar sus
deseos en la historia clinica. En ausencia de la infor-
macion ofrecida por los profesionales de la salud,
especialmente los médicos, pocos pacientes ten-
dran la oportunidad de establecer las DAV, tal vez
con el apoyo de abogados u otros agentes de
la sociedad, con el riesgo de que el documento
sea invalidado por los profesionales que participan
en la asistencia.

El riesgo de desconocimiento de las DAV
se ve reforzado por el hecho de que mas de la
mitad de los participantes, tanto profesionales
como usuarios, han sefialado que el médico debe-
ria iniciar la conversacion. Si la mayoria de los médi-
cos no conocian las DAV, el tema posiblemente no
sera discutido en la realidad asistencial del hospital
docente evaluado. Ademas, se cree que la atribu-
cién de responsabilidad al médico puede estar
motivada por la falta de conocimiento, el deseo de
recibir atencién en una situacién de sufrimiento
y vulnerabilidad y, quizas, por un remanente del
paternalismo médico 4. En 2018, Kulicz y colabo-
radores® describieron que el 95% de los estu-
diantes de medicina encuestados respondieron
que seria responsabilidad del médico informar a
los pacientes sobre las DAV. Sin embargo, tal vez
lo menos importante sea a quién corresponde real-
mente iniciar la conversacién, pero que cuestiones
sobre el final de la vida fueran discutidas mas
frecuentemente, incluyendo pacientes, familiares
y profesionales de salud.

Informar sobre las DAV parece ser una via opor-
tuna y los hallazgos de esta investigacién apoyan
esta hipétesis. En este estudio, tras informar a los
participantes sobre cules serian las directivas,
casi todos los encuestados indicaron que las per-
sonas las deberian registrar, y el 73,2% de los
profesionales y el 58,3% de los usuarios apuntaron
que pensarian en establecer las propias DAV.

La mayor parte de los entrevistados,
tanto profesionales como usuarios del servi-
cio de salud, respondié que respetaria los items
descritos en las DAV, incluso cuando incluyera el
deseo por la muerte domiciliaria. Sin embargo,
mas profesionales de la salud que usuarios
honrarian esta opcién. Aceptar el deseo de
morir en la propia casa requiere preparacién
para los innumerables desafios, y ese no era
el objetivo de la investigacién. Sin embargo,
la cuestién fue formulada y mantenida como una

especie de provocacion sobre el respeto a los
items descritos en las DAV en situaciones poco
usuales en el escenario actual de fin de vida en
la sociedad brasileia.

La muerte en el hogar depende de muchos
factores, entre ellos la organizacién del sistema
de salud y la posibilidad de un control ade-
cuado de los sintomas incémodos. Teniendo
en cuenta datos concretos, este deseo puede
estar en riesgo: mas de la mitad de las perso-
nas mayores de 60 anos encuestadas en Belo
Horizonte preferirian morir en casa %, pero el 88%
de las personas del mismo grupo de edad y diag-
nosticadas con cancer murieron en hospitales en
la ciudad de Sao Paulo?.

Para que la muerte ocurra en el hogar, es nece-
sario existir voluntad y respeto de los familiares
por esta eleccion, lo que parece poco probable,
de acuerdo con parte de los participantes de
este estudio. Asi, se comprendi6 que otro aspecto
desafiante para las DAV son elecciones que pueden
no estar alineadas con deseos de los familiares,
potenciales tomadores de decisién junto a los pro-
fesionales de salud cuando el paciente esta imposi-
bilitado de manifestarse al final de su vida.

La confianza en el respeto de los familiares
a las DAV es otro aspecto importante demos-
trado de manera similar entre los participan-
tes. De los profesionales, el 36% no confia o no
sabe si puede confiar, y el 48% de los usuarios
respondié de la misma manera. La posibilidad
de tomar decisiones incluso sin el acuerdo de los
miembros de la familia es una de las prerrogativas
de las DAV. La Resolucion CFM 1995/2012 esta-
blecié en su articulo 2, parrafo 3, que la DAV del
paciente prevalecerd sobre cualquier otra opinion
no médica, incluso la voluntad de los familiares*.
La comunicacién empatica y la resolucién de con-
flictos deben ser privilegiadas?® pero, en Brasil,
ante cuestiones que no pueden ser resueltas de
otra manera, el médico podra validar los deseos
éticos del paciente y seguir items expresados en
las DAV. Asi, las DAV se corroboran como un ins-
trumento de respeto a la autonomia informada y
compartida entre paciente y médico.

Es posible que el interés en conocer las DAV
y concretar la manifestacion de la autonomia de
los pacientes esté relacionado con muchos otros
factores ademas de la disponibilidad de infor-
macién y entrenamiento. Quizas seria oportuno
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que las instituciones motiven, animen y apoyen
el afrontamiento de situaciones de enferme-
dad y final de vida. También es posible que este
interés sea una forma mas de resistir o negar la
enfermedad, la terminalidad y la muerte que
se observan en la sociedad actual. Por lo tanto,
no se puede responsabilizar solo a los profe-
sionales de la salud por el desconocimiento
de las DAV. Aparentemente, las DAV todavia ocu-
pan un lugar restringido y lejos de la realidad de
la mayoria de los brasilefios 132338,

Un estudio realizado en los Estados Unidos
mostré que el 44% de la poblacion evaluada
habia registrado una DAV, con mayor frecuen-
cia en el grupo de edad mayor de 65 anos®.
Los supuestos factores entre el 56% que no
habia redactado el documento fueron no
saber de qué se trataba, como registrarlo,
los costos involucrados y el miedo o la incomo-
didad al hablar sobre la muerte®’. No hay cos-
tos involucrados en el registro de las DAV en
Brasil, excepto si se opta por registrarlas en un
notario. Por lo tanto, las barreras se refieren
al conocimiento, la cultura y la voluntad, que ine-
vitablemente impregnan la incomodidad de las
conversaciones sobre la muerte misma.

No basta con que existan las DAV, es necesario
que sean un elemento importante para sellar la
relacion de confianza entre el médico y el paciente.
En Portugal, por ejemplo, que tiene una regula-
cion federal y un banco de registro de DAV, lo que
en teoria garantizaria la “seguridad” legal deseada
por los profesionales de la salud, la mayoria de los
médicos respondieron en una investigacion que
rara vez o nunca consultaron al banco de registros
y creyeron que tal acto no tendria implicacién en
la atencion “°. Es decir, ademas del conocimiento,
es necesario que el profesional de salud desee
incluir las DAV en su realidad asistencial.

Aunque se observé poco conocimiento
entre médicos, profesionales de la enfermeria
y usuarios del sistema de salud, después de la
explicacién la mayoria de los participantes per-
cibié las DAV como un documento importante,
creyendo que las personas deberian manifestar
su deseo sobre tratamientos al final de la vida
y respondiendo que pensaria en elaborar las pro-
pias DAV. La discusion sobre las manifestaciones
de voluntad no es frecuente entre la poblacién
brasilefa, pero se observé que hay una apertura

para el didlogo, y solo asi la poblacién puede ser
sensibilizada e informada, para ejercer su dere-
cho ala autonomia.

Limitaciones

Las limitaciones de este estudio se refie-
ren a que se trata de una evaluacién primaria
de conocimientos a través de un cuestionario
basado en otros estudios y que puede conte-
ner debilidades. Los participantes aparente-
mente no enfrentaban el final de la vida en el
momento de la investigacién y, por lo tanto,
las respuestas podrian ser diferentes en esta
situacion. Algunos profesionales afirmaron
estar ocupados y se negaron a participar en
el estudio; no se sabe si el motivo alegado era
real o una forma de evitar el tema abordado en
la investigacion. Del total de la muestra, el 38%
eran médicos residentes, y por lo tanto pro-
fesionales jévenes y con menos experiencia.
Sin embargo, se debe tener en cuenta que estos
profesionales acttian diariamente en la aten-
cion del hospital docente, y su conocimiento
sobre las DAV orienta la historia asistencial de
los usuarios del sistema de salud.

Consideraciones finales

Con los datos obtenidos en esta investigacion,
se puede concluir que la muestra evaluada
conocia poco sobre las DAV, observandose que
apenas cerca de % de los profesionales de salud
y 4,2% de los usuarios del SUS de un hospital
docente conocian las directivas. Después de
ser informados acerca de lo que serian las DAV,
la mayoria de los participantes creia que las per-
sonas las deberian registrarlas, que la conversa-
cién deberia partir del médico, que respetarian
los items descritos en el documento de un miem-
bro de la familia y que confian en ella, sin diferen-
cia entre profesionales y usuarios. Después de la
encuesta, la mayoria de los participantes pensaria
en registrar sus propias DAV. Se espera que este
estudio colabore con la creacién de estrategias
para difundir el conocimiento no solo entre los
profesionales de la salud, sino para la sociedad en
general sobre la importancia de las DAV.
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